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Hoy dia, a pesar de no ser cuestionados 10s principios de normalizacion e 
integracidn desde lor que disefiar las actuaciones con las personas con 
discapacidad. sigue resultando cuanto menos problemdtico aplicar estos E 	 principios al lmbito afectivo-sexual de las personas con discapacidad. 
desarrollando intervenciones eficaces. 
cn 

En este sentido, las iniciativas para el desarrollo de programas, aun sien- 
do cada vez mas frecuentes, siguen siendo reducidas. En este articulo se 
recogen una serie de pautas o recomendaciones que consideramos importantes 
para el desarrollo de actuaciones y programas que pretendan obtener resulta- 
dos reales en las personas con discapacidad intelectual y su entorno: (a) ser 
coherentes con la perspectiva actual de discapacidad y asumir un enfoque posi- 
tivo de la sexualidad (eliminando la vision reduccionista y proteccionista); (b) 
intervencion multifocal, ampliando la actuacion a padres y profesionales (evitar 
sobreproteccion, luchar contra las barreras actitudinales, conseguir la colabora- 
cion, cooperacion y consenso de todos, desarrollar acciones de formacion y sen- 
sibilizacion); (c) planificacion estructurada y sistematica (establecimiento de 
objetivos, coherencia en la programacion, metodologia acorde con 10s destina-
tarios); y (d) evaluation de las intervenciones (grado de consecucion de 10s obje-
tivos, nivel de satisfaccion de todos 10s implicados, propuestas de mejora conti- 
nua). 
Palabras clave: Discapacidad intelectual, Afectividad, Sexualidad, Desarrollo 
de programas, Eficacia. 
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Nowadays, even though normalization and integration are not discussed 
' as the principles to design the intervention with people with disability, nevertheless it is st i l l  at less problematic to  apply these principles in the E affective-sexual area of people with disability, developing effective inter- 
€ ventions. 
3 
v, In this line, the initiatives to program development, although more fre- 
quent, continue being scarce. In this article we propose several guide- 
lines or recommendations that we consider relevant to  developing interven- 
tions and programmes that pretend to obtain actual outcomes in people with 
disability and their context: (a) to be coherent with the current perspective o f  
disability and to assume a positive approach to sexuality (reductionism and pro- 
tectionist approach must be eliminated); (b) multifocal intervention, developing 
intervention with parents and professionals (preventing super protection, sup- 
presing attitudinal barriers, getting the collaboration, cooperation and consen- 
sus of all, developing training and raising actions); (c) structured and systematic 
programming (establishing the aims, coherent programming, methodology 
according to target people); and (d) intervention assessment (level of goals rea- 
ching, level of satisfaction of implied persons, proposal of continuous improve- 
ment). 
Keywords: Intellectual Disability, Affectivity, Sexuality, Programmes develop- 
ment, efficiency. 
'A1 construir una nueva moralidad 
sexual, la primera pregunta que debe- 
mos hacernos no es 
como pueden regularse las relaciones 
en tre 10s sexos?, sino 
jes bueno conservar en ignorancia 
artificial a hombres, mujeres y niiios 
sobre asuntos sexuales ?' 
I (Bertrand Russell, 1929. Marriage and 
3 Morals)d
-
introduccibn I I 
Hoy dia, nadie cuestiona 10s principios 
de normalizacion e integracion desde 10s 
que deben planificarse y diseiiarse las 
actuaciones e intervenciones con las per- 
sonas con discapacidad intelectual. De 
hecho, se postulan en planteamientos 
conceptuales y metodologicos diversos, 
como por ejemplo: la definicion de retra- 
so mental de la AAMR (2002), donde se 
expone que el funcionamiento de las per- 
sonas con discapacidad intelectual esta 
afectado positivamente por 10s apoyos 
individualizados; modelos sobre calidad 
de vida en funcion de una serie de 
dimensiones (e.g.: Schalock, 1996, 1997; 
Shalock y Verdugo, 2003); desde estos y 
otros planteamientos se hace hincapik 
entre otros aspectos, en la participation 
de las propias personas con discapacidad, 
la autodeterminacion, la planificacion 
centrada en la persona, la salud, las habi- 
lidades sociales, la conducta adaptativa o 
la importancia de la interaccion con el 
entorno y la relevancia de 10s apoyos. 
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Tampoco parece discutirse actualmente 
la importancia de la dimension afectivo- 
sexual en el desarrollo integral de todas 
las personas, asi como su contribucion a 
la salud, bienestar y calidad de vida (e.g.: 
Lacasta, 2000; Navarro, 2000). Asimismo, 
se constata que las personas con discapa- 
cidad tienen las mismas necesidades 
interpersonales, afectivas y sexuales que 
el resto de las personas (Arias y Morentin, 
2004; Amor, 1997; Clemente, 2000; 
Garcia, 2000, 2001; Lofgren-Martenson, 
2004; Lopez, 2002). 
Sin embargo, las dificultades parecen 
surgir cuando conjugamos 10s conceptos 
de 'discapacidad' (sobre todo discapaci- 
dad intelectual) y 'sexualidad', comen-
zando entonces a aparecer, de manera 
mas o menos consciente, topicos (puestos 
de manifiesto frecuentemente por diver- 
sos autores, como por ejemplo: Amor, 
1997; Campo, 2003; Cardenal, 2002; 
Chivers y Mathieson, 2000; Fierro, 2000; 
Garcia, 2000, 2001, 2005; Lacasta, 2000; 
Lopez, 2002; Milligan y Neufeldt, 2001), 
miedos y, en general, una serie de barre- 
ras actitudinales que limitan las oportuni- 
dades que ofrecemos a estas personas 
para el desarrollo de esta dimension. 
Asi, aun cuando no suele haber proble- 
mas en aceptar que las personas con dis- 
capacidad intelectual pueden vivir y 
desarrollar sus capacidades en su comuni- 
dad (desarrollandose por tanto 10s princi-
pios de integracion y normalization); sin 
embargo, 10s problemas surgen en su 
dimension afectiva y sexual, donde todo 
lo que suene a estimular, promover, ini- 
ciar, ayudar, facilitar, etc. suele provocar 
una reaccion de rechazo (Garcia, 2001). 
Consecuentemen-e, sea por limitacio- 
nes inherentes a la discapacidad o sobre 
todo por limitaciones impuestas o facili- 
tadas por el entorno, la realidad es que, 
tal como han puesto de manifiesto diver- 
sos estudios (e.g.: Galea, Butler e lacono, 
2004; Lofgren-Martenson, 2004; McCabe, 
1999; McCabe y Schreck, 1992; Szollos y 
McCabe, 2005), las personas con discapa- 
cidad intelectual suelen tener un d4ficit 
en 10s conocimientos, experiencias, habi- 
lidades y actitudes relacionados con la 
vida afectiva y sexual. 
Por ello, y porque es un derecho que 
podriamos estar limitando (debemos 
saber que el desarrollo afectivo sexual de 
las personas con discapacidad que supo- 
ne recibir asi un trato igualitario con las 
demas personas, no es solo una cuestion 
etica, sino que esta amparado legalmen- 
te), es necesario desarrollar programas 
especificos que contribuyan al desarrollo 
afectivo y sexual de las personas con dis- 
capacidad, (LO es que existe algun motivo 
para negar esta comprension a todas /as 
personas de nuestra sociedad, Sean jove- 
nes o ancianas, discapacitadas o no? -
Gotwald y Holtz, 1983-). 
Sin embargo, quitando una serie de 
excepciones (e.g.: Diaz y Santana, 2000; 
Santana y Diaz, 2000; Garcia, 2000, 2001, 
2005), las iniciativas realizadas para el 
desarrollo de programas de educacion 
afectiva y sexual son todavia reducidas (y, 
a veces, se han basado en la adaptacion, 
con mayor o menor acierto, de progra- 
mas destinados inicialmente a poblacion 
escolar), dedicandose fundamentalmente 
la literatura actual o bien a la evaluacion 
de 10s conocimientos, experiencias, con- 
ductas o actitudes; o bien al estableci- 
miento de una serie de directrices 'gene- 
rales' para la intervention. 
De hecho, el desarrollo de este tip0 de 
programas sigue muchas veces un mode- 
lo de 'riesgos', en la medida en que 
comienzan a plantearse cuando aparecen 
conductas 'inapropiadas' o 'problemati-
cast, o bien ante la preocupacion mani- 
festada por algunos padres o familiares; 
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asimismo, son pocos 10s centros que Ile- 
van a cab0 programas estructurados y 
permanentes. 
Consecuentemente, es fundamental 
desarrollar programas en esta linea, pero 
programas EFICACES que, planificados 
desde un enfoque positivo de la sexuali- 
dad, contribuyan y apoyen al desarrollo 
optimo de la dimension afectivo-sexual 
de las personas con discapacidad. Estos 
programas deben considerar no solo a las 
propias personas con discapacidad, sin0 a 
10s profesionales que trabajan con ellos y 
a sus familias (quienes, frecuentemente, 
pueden estar limitando el desarrollo de 
sus hijos con actitudes sobreprotectoras). 
Asimismo, estas intervenciones deben 
estar sometidas a evaluacion constante, a 
fin de valorar su eficacia y contribuir pro- 
cesualmente a su mejora. 
-
+5 Desarrollo de programas eficaces 




A continuacion vamos a recoger una 
serie de pautas o recomendaciones que, a 
nuestro parecer, son fundamentales si 
queremos desarrollar actuaciones y pro- 
gramas que logren resultados reales en 
las personas con discapacidad intelectual 
y su entorno. 
1. Ser coherentes con la perspectiva 
actual de discapacidad y asumir un 
enfoque positivo de la sexualidad 
Ya hemos comentado que, en la actua- 
lidad, existe un panorama teorico-con- 
ceptual que supone una perspectiva 
donde se engloban constructos como el 
de bienestar, calidad de vida o autode- 
terminacion. Desde esta perspectiva, y 
teniendo en cuenta, tal como lo explicita 
la AAMR (2002), que la discapacidad inte- 
lectual esta afectada positivamente por 
10s apoyos, parece por tanto sobrada-
mente justificado la prestacion de 10s 
apoyos necesarios (entendido en su senti- 
do mas amplio) para que las personas con 
discapacidad intelectual puedan desarro- 
llarse integralmente, respetando el dere- 
cho a dirigir sus propias vidas (en la medi- 
da en que sea posible) y desarrollar su 
dimension afectivo-sexual. 
Consecuentemente, serian mas utiles 
aquellos programas que siguieran el 
enfoque de la planificacion centrada en 
la persona (Lumley y Scotty, 2001), con-
tando con el apoyo de personas relevan- 
tes para sus vidas (corno familiares, cuida- 
dores o amigos), asi como con la cohe- 
rencia de unos servicios organizados en 
funcion de esta estrategia. 
Asimismo, siguiendo este planteamien- 
to, es fundamental no olvidarnos de 10s 
verdaderos protagonistas a 10s que desti- 
namos el programa, por lo que habra que 
preguntar a las propias personas con dis- 
capacidad como viven y sienten ellos su 
sexualidad (Gar-wood y McCabe, 2000). 
Es decir, se debe potenciar una vision 
mas normalizadora, que reconozca el 
derecho de las personas con discapacidad 
a disponer de un abanico de servicios y de 
un estilo de vida que en su caso seria 
tambien valorado positivamente por la 
mayoria de la sociedad (Chivers y 
Mathieson, 2000). 
Por otro lado, 10s programas deben 
desarrollarse desde un enfoque positi- 
vo de la sexualidad, que elimine la 
vision reduccionista y proteccionista 
donde las personas con discapacidad son 
vistas como victimas potenciales (vulnera- 
bles, necesitadas de cuidados), y por 
tanto necesitadas de una supervision mas 
cercana y programaciones basadas en 10s 
cuidados (Chivers y Mathieson, 2000). 
De hecho, aunque es cierto que la edu- 
cation es importante para reducir la 
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mayor vulnerabilidad de la poblacion a 
ciertas practicas de riesgo (Servais, 
Jacques, Leach, Conod, Hoyois, Dan y 
Roussaux, 2002), hoy en dia se considera 
que debe darse una vision mas amplia y 
positiva de la sexualidad, cuya finalidad 
ultima sea la de promover el bienestar y 
la calidad de vida de la persona, capaci- 
tarla para mejorar su confianza y autoes-
tima, facilitar su identidad sexual, y no 
solo (aunque tambien es importante) evi- 
tar riesgos y prevenir embarazos no dese- 
ados (Campo, 2003; Davies, 2000; Garcia, 
2001; Lopez, 2OO2a). 
Asimismo, tampoco debemos cometer 
el error de creer que el campo de la 
sexualidad debe ser abordado, pero 
cuando se hayan cubierto las demas 
necesidades (es un 'lujo'), puesto que en 
realidad, deberia avanzarse al compas de 
cualquiera de 10s demas logros (Cardenal, 
2002). 
2. Intervention multifocal: trabajar 
con profesionales y familiares 
Si queremos que las intervenciones que 
desarrollemos con las personas con disca- 
pacidad Sean eficaces, no debemos olvi- 
dar el entorno en el que se desenvuelven. 
En este sentido, puesto que frecuente- 
mente las personas con discapacidad 
intelectual ven su entorno social reduci- 
do al ambito familiar (con familias sobre- 
protectoras que pretenden 'evitar ries-
gos') e institucional (en centros donde se 
controla y no se permite generalmente la 
expresion de conductas de tip0 afectivo- 
sexual) no queda duda alguna de que el 
trabajo con 10s padres o tutores es un 
aspecto de gran relevancia. De hecho, en 
una epoca donde la desinstitucionaliza- 
cion es la norma, precisamente 10s pro-
pios familiares y profesionales que traba- 
jan con las personas con discapacidad 
pueden convertirse en 'muros institucio- 
nales' y obstaculos en su desarrollo afec- 
tivo y sexual (Lofgren-Martenson, 2004). 
Consecuentemente, el tan nombrado 
'desarrollo integral' y la tantas veces 
mencionada 'normalization' pueden 
quedar estancados por las actitudes de 
las personas que forman parte de su 
entorno familiar y profesional (Amor, 
1997; Garcia, 2005). 
De otra forma, ide  que valdria, pot 
ejemplo, formar a las personas con disca- 
pacidad intelectual en la relevancia de 
acudir periodicamente al ginecologo, si 
padres y profesionales no propician (o 
incluso impiden) que la propia persona 
asista a su consulta con periodicidad? 
Lograr la colaboracion, apoyo y 
comprensi6n de 10s padres es conse- 
cuentemente un aspecto fundamental, 
aun cuando tengamos siempre presente 
que 10s padres no pueden negar el dere- 
cho de sus hijos a recibir una educacion 
afectivo-sexual (Campo, 2003; Lopez, 
2002). La familia debe comprender y 
aceptar que es responsabilidad indiscuti- 
ble de ella el informar adecuadamente y 
facilitar las condiciones para el desarrollo 
afectivo y sexual de su hijo con discapaci- 
dad y, para ello, debe asumir un plantea- 
miento de discriminacion positiva 
(Garcia, 2001), facilitando espacios para 
el encuentro, para las relaciones interper- 
sonales, propiciando oportunidades de 
interaccion. etc. 
Asimismo, un aspecto crucial es que la 
familia entienda que las actitudes sobre- 
protectoras pueden provocar fuertes 
dependencias en sus familiares con disca- 
pacidad, limitando su desarrollo integral 
(claramente constatable en el terreno 
afectivo-sexual) y autonomia (Amor, 
1997; Garcia, 2001, 2005), puesto que la 
sobreproteccion puede conllevar insegu- 
ridad en las relaciones, complejos, timi- 
dez extrema e inseguridad en la toma de 
decisiones sobre la propia vida (Lacasta, 
2000). 
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Consecuentemente, puesto que el 
papel de la familia en la educacion afec- 
tiva y sexual es ineludible e incuestiona- 
ble, todo programa de educacion afecti- 
vo-sexual deberia comenzar destinando 
varias sesiones (y posteriormente, cuan- 
tas reuniones individuales fueran necesa- 
rias) a la sensibilizacion y formacion de 
madres y padres, puesto que el desarrollo 
concreto de algunos objetivos suscitara 
casi con toda seguridad ciertas reticencias 
entre algunos padres (e.g.: cuando se tra- 
baje la masturbation). Por ello, principal- 
mente habria que implementar dos tipos 
de acciones: 
a) lnformacion y formacion sobre el 
programa: objetivos, contenidos y 
metodologia. Asimismo, se solicitara 
su colaboracion e irnplicacion para 
el desarrollo de algunas sesiones y 
para la generalizacion de 10s apren-
dizajes. 
b) Sensibilizacion y promocion de acti- 
tudes abiertas y positivas hacia la 
afectividad y la sexualidad (desmiti- 
ficando las ideas erroneas que ten- 
gan), asi como hacia 10s aspectos 
concretos que vayan a desarrollarse 
en el programa. 
Por otro lado, puesto que 10s profesio-
nales son mediadores, transmisores, for- 
madores y facilitadores (Lopez, 2002), es 
igualmente relevante realizar un trabajo 
previo con 10s profesionales, incluyen-
dose asimismo actuaciones de sensibiliza- 
cion y de formacion (Garcia, 2001; 
Plunkett, Longmore, Neal y Sanchez, 
2002). 
Respecto a las primeras, debe trabajar- 
se para que la actitud excesivamente 
paternalists y proteccionista que anota- 
bamos con 10s padres no traspase tam- 
bien el ambito familiar y se instale en 10s 
centros donde acuden las personas con 
discapacidad intelectual, pretendiendo 
'huir', de una u otra manera, del desarro- 
Ilo de estos temas (Amor, 1997): ofrecien- 
do informacion puntual y bastante esca- 
sa, con el fin de resolver alguna situacion 
conflictiva puntual y no con el fin de pro- 
mover el desarrollo del individuo. Estas 
sesiones previas con 10s profesionales 
permitiran poner sobre la mesa sus mie- 
dos y prejuicios en torno a la educacion 
sexual (que en ocasiones son las que 
paralizan el proceso de cambio), elimi- 
nando las posibles barreras actitudinales. 
Asimismo, debemos incentivar y moti- 
var a 10s profesionales que van a desarro- 
llar el programa, con el fin de que pro- 
fundicen en estos temas, asumiendo que 
la educacion sexual es un derecho y una 
necesidad. 
Respecto a las segundas (sesiones de 
formacion), es precis0 que 10s profesiona-
les reciban una mayor formacion y apoyo 
para hacer frente y fomentar el desarro- 
Ilo positivo de la dimension afectivo- 
sexual de las personas con discapacidad 
intelectual (McConkey y Ryan, 2001). Asi, 
10s profesionales deben estar formados 
sobre 10s contenidos que van a tratarse, 
per0 tambien sobre las practicas pedago- 
gicas (habilidades y estrategias pedagogi- 
cas) y la metodologia que puede utilizar- 
se, asi como sobre 10s criterios y metodos 
de evaluacion. Tambien es conveniente 
que 10s profesionales cuenten con el 
material previamente, con el fin de poder 
planificar las sesiones para el desarrollo 
de 10s contenidos del programa. 
Finalmente, no podemos olvidar que, 
para que el programa se desarrolle de 
manera exitosa, debe ser asumido y acep- 
tad0 por todos 10s profesionales. Es mas, 
tal como sugieren Plunkett e t  a/. (2002), 
si 10s profesionales estan correctamente 
formados: 
a) Disminuyen las falsas creencias en 
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torno al binomio discapacidad y 
sexualidad. 
b) Es mas probable que ofrezcan infor- 
macion adecuada a las personas con 
las que ellas trabajan. 
c) Aun cuando concluya el programa, 
pueden seguir apoyando el desarro- 
Ilo sexual positivo de las personas 
con discapacidad. 
Asimismo, 10s profesionales van a tener 
que trabajar con 10s padres, por lo que 
deberan estar formados para las dudas 
que vayan surgiendo y para hacer frente 
a 10s posibles prejuicios y actitudes nega- 
tivas que pueden encontrarse. 
En definitiva, se trata de consensuar 
entre 10s profesionales10s principios y cri- 
terios de intervencion, con el f in de llegar 
a criterios comunes de actuacion, sin 
dejar que Sean 10s propios valores y acti- 
tudes individuales, la propia biografia o 
la 'inspiracion del momento' 10s que 
guien la intervencion, haciendola conse- 
cuentemente inconsistente. Asimismo, 
10s profesionales deben ser conscientes 
de la importancia del trabajo que estan 
desarrollando. 
Por otro lado, es fundamental planifi- 
car el desarrollo de estrategias de segui- 
miento y coordinacion, estableciendo 
reuniones periodicas (e.g.: un dia al mes) 
para tratar las dificultades y necesidades 
que les vayan surgiendo, asi como las 
propuestas que se les ocurran. Esto, no 
solo facilitaria el trabajo de 10s profesio-
nales, sino que incidiria en su motivacion 
y en el apoyo que recibirian del equipo 
tecnico. 
Finalmente, previo al comienzo del pro- 
grama, deberia llegarse a un consenso 
entre padres y profesionales en las 
cuestiones mas relevantes, como por 
ejemplo sobre (Garcia, 2000, 2001): (a) 
que informacion dar, (b) que criterios 
educativos seguir, (c) que actitudes y 
practicas sexuales son las mas adecuadas, 
(d) que lugares y momentos son 10s ade-
cuados. 
3. Planificacidn estructurada y siste-
miitica 
Si  pretendemos desarrollar programas 
eficaces es fundamental que nuestras 
intervenciones estCn estructuradas y Sean 
sistematicas, maxime teniendo en cuenta 
que ya algunos autores han empezado a 
dudar de la eficacia de ciettos programas 
desarrollados para este fin (e.g.: Galea, 
Butler e lacono, 2004; McCabe, 1999), 
haciendo explicita la necesidad de que la 
informacion sea presentada de manera 
que facilite su comprension. Es decir, no 
es suficiente con incluir una serie de con- 
tenidos generales sobre afectividad y 
sexualidad y que estos Sean expuestos al 
colectivo al que nos dirigimos (confiados 
probablemente de que les estamos infor- 
mando), sino que deben estructurarse y 
planificarse con anterioridad una serie de 
objetivos y contenidos, con una metodo- 
logia y unas actividades, y cuya necesaria 
evaluacion debe ser asimismo contempla- 
da para poder esclarecer la existencia o 
no de cambios reales en las personas con 
discapacidad y en su entorno. 
De hecho, asi como en la gran mayoria 
de 10s programas de habilidades sociales 
se admite la necesidad de dicha estructu- 
racion (i.e., estableciendo unos objetivos 
claros y definidos, planificandose un 
registro, etc.) y se recurre mayoritaria- 
mente a una metodologia apoyada en 
tecnicas cognitivo-conductuales, es muy 
probable que 10s programas que se esten 
implantando para el desarrollo afectivo- 
sexual esten obviando dicha sistematiza- 
cion. 
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Esta planificacion previa requiere el 
establecimiento de lineas coherentes 
entre la finalidad que perseguimos y 10s 
objetivos que concretamos, asi como 
entre 10s objetivos y 10s contenidos del 
programa, incluyendo una metodologia y 
unos recursos plausibles y suficientes (es 
decir, debemos saber claramente que 
pretendemos conseguir con las distintas 
actividades que realizamos). 
Por otro lado, no debemos olvidar que 
el programa va destinado a una pobla- 
cion concreta, por lo que 10s objetivos y 
contenidos deben estar adaptados a sus 
capacidades, intereses, motivaciones, 
experiencias, expectativas, necesidades 
de apoyo y actitudes. 
Consecuentemente, 10s objet ivos 
deben irse concretando, de manera que 
Sean en ultimo termino evaluables segun 
determinados criterios de valoracion. Es 
decir, 10s objetivos deben concretarse cla- 
ramente en conocimientos, conductas, 
procedimientos o actitudes que quere- 
mos que se consigan (i.e., operativizar 10s 
objetivos). De esta forma, cada objetivo 
tendra asociado unos criterios de conse- 
cucion y una propuesta metodologica 
para trabajarlo. 
Asimismo, en la seleccion de 10s objeti-
vos seria deseable tener en cuenta las 
siguientes recomendaciones: 
a) Plantear 10s objetivos de manera que 
sigan en la medida de lo posible una 
secuencia progresiva de dificultad, 
teniendo en cuenta que debe traba- 
jarse primero sobre aquellos que 
despues van a ser necesarios para 
poder trabajar sobre 10s siguientes. 
b) Plantear 10s objetivos con cierta fle- 
xibilidad, posibilitando su adapta-
cion a las peculiaridades y necesida-
des de cada una de las personas a las 
que se destina el programa. Por 
ejemplo, si algunos de 10s objetivos 
incluyen acciones verbales como 
'nombrar', si no es pertinente (pues- 
to que el usuario no tiene adquirido 
el lenguaje oral expresivo), estas 
acciones pueden entenderse como 
'expresar' (en su sentido amplio, i.e., 
expresar de la manera que suela 
hacerlo la persona con la que se tra- 
baja) o aceptar (por ejemplo, para 
objetivos de contenido mas actitudi- 
nal). Es decir, aun cuando el progra- 
ma se ofrece con una estructura esta- 
blecida, sin embargo debe permitir 
adaptaciones 'logicas' en 10s objeti-
vos (y en las actividades). 
En el caso de plantearse objetivos 
para ser trabajados con personas con 
discapacidad de un sex0 o de otro 
(e.g.: algunos de 10s objetivos de la 
menstruacion se trabajan exclusiva- 
mente con las mujeres), la configura- 
cion de 10s grupos debe ser flexible, 
a fin de poder subdividirse en fun- 
cion de las necesidades. 
Los contenidos, por su parte, ademas 
de ser necesariamente coherentes con 10s 
objetivos, deberan referirse no solo a 
conocimientos, sin0 tambien a actitudes 
(no debemos olvidar las resistencias, 
mitos y prejuicios posibles) y habilidades 
interpersonales o comportamientos 
socio-sexuales (Lopez, 2002; Plunkett e t  
a/., 2002). Diversos autores han propues- 
to relaciones de contenidos que podrian 
trabajarse con personas con discapacidad 
intelectual (Vid. Garcia, 2000, 2001, 2005; 
Lopez, 2002; Martin, 1997; McCabe, 1999; 
Plunkett e t  a/., 2002 ), por lo que no nos 
detendremos en este punto. Tan solo 
haremos hincapie en el hecho de que no 
se trata tanto de abarcar un amplio aba- 
nico de contenidos (que a veces puede 
percibirse interminable, con las conse-
cuentes repercusiones en la rnotivacion 
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de 10s implicados), como de seleccionar 
aquellos que Sean pertinentes y priorita- 
rios para el colectivo con el que quere- 
mos trabajar. 
Respecto a la metodologia, considera-
mos en la linea de otros autores (e.g.: 
Garcia, 2000, Lopez, 2002; Plunkett etal., 
2002) que esta debe ser activa y partici- 
pativa, adaptada y flexible, que facilite la 
creacion de grupos homogeneos, las acti- 
vidades de relacion y participacion gru- 
pal, 10s espacios abiertos y flexibles, la 
discusion, la comunicacion abierta, el 
debate, el entrenamiento en habilidades 
interpersonales, la busqueda autonoma 
de informacion o la lectura grupal y el 
visionado de videos. Todo ello, junto con 
una serie de tecnicas cognitivo-conduc- 
tuales, tales como: instruccion verbal y 
gestual, modelado, role-playing, feed-
back, reforzamiento y generalizacion (en 
este sentido, seria conveniente recurrir a 
'tareas para casa', con el f in  de contribuir 
a la generalizacion, a la par que se impli- 
ca a la familia, aspecto este crucial para la 
eficacia real del programa en la vida de 
las personas con discapacidad, es decir, 
para que el programa se concrete de 
manera real y practica en sus vidas y no 
quede tan solo en la aplicacion de un  
programa mas). 
En la programacion de la metodologia, 
es recomendable considerar 10s siguien- 
tes aspectos: 
a) Es prioritario que 10s profesionales 
esten familiarizados con las tecnicas 
y estrategias metodologicas que 
vayan a aplicarse. 
b) Estas propuestas pueden ser planifi- 
cadas individualmente o en grupo, 
segun estemos en el seno de un  pro- 
grama grupal o estemos interesados 
en trabajar algun aspecto concreto 
con alguna de las personas con dis- 
capacidad. 
c) En el caso de que la actividad pro- 
puesta suponga tener adquiridos 
ciertos requisitos, estos deberan 
quedar reflejados explicitamente 
(e.g.: si trabajamos la importancia de 
la intimidad mediante la tecnica del 
role-playing, se precisa tener desa- 
rrollada la capacidad de ponerse en 
el lugar del otro o empatia). 
d) Algunas de las propuestas referidas 
fundamentalmente a la adquisicion 
de habitos o procedimientos deben 
llevarse a cab0 individualmente 
(e.g.: para trabajar el objetivo ope- 
rativo 'Si se masturba, lo  hace en 
condiciones de higiene y seguri-
dad'), siendo necesaria la elabora- 
cion y planificacion, con la persona 
con discapacidad concreta, de planes 
individualizados de evaluacion e 
intervencion. en colaboracion estre- 
cha con la familia. 
e) En esta linea de colaboracion con la 
familia, algunas de las actividades 
requieren una mayor implicacion, 
bien para colaborar con sus familia- 
res con discapacidad (e.g.: propor-
cionandoles datos o imagenes), o 
bien para trabajar algunos objetivos 
en sus casas. De esta forma se pre- 
tende, por un  lado, lograr una 
mayor implicacion de la familia y, 
por otro, favorecer la generalizacion 
y transferencia de 10s aprendizajes. 
f) Asimismo, se recomienda al profe- 
sional responsable que, en el desa- 
rrollo de las sesiones, exponga el 
objetivo que se persigue al inicio 
(para que las personas con discapaci- 
dad comprendan la razon de la acti- 
vidad) y al final de la sesion (para 
recapitular), persiguiendo una 
mayor implicacion de 10s destinata- 
rios del programa. 
g) Tambien se considera recomendable 
ir entregando material accesible a 
las personas con discapacidad, para 
que ellos lo puedan ir guardando en 
su propio 'Cuaderno sobre afectivi- 
dad y sexualidad'. De esta forma, 
podran revisar en cualquier momen- 
to 10s contenidos que consideren 
oportunos. 
h) Es recomendable que el programa 
incluya un amplio repertorio de 
posibles actividades, per0 ello no 
implica que deban desarrollarse 
todas prescriptivamente, sino que 
dependera del nivel de consecucion 
de las personas con las que trabaja- 
mos (es decir, si el objetivo ya esta 
claramente adquirido no seria nece- 
sario trabajar mas sesiones). 
Asimismo, si en la evaluacion inicial 
la persona ya tiene adquirido y con- 
solidado ese objetivo, tampoco seria 
necesario trabajarlo. 
De hecho, lo fundamental es que la 
informacion que se ofrezca y el trabajo 
que se desarrolle sean adaptados a la 
poblacion, con el fin de producir cambios 
reales en sus conocimientos, experiencias 
y actitudes (McCabe, 1999). 
En esta planificacion, tambien deberan 
especificarse una serie de caracteristicas 
relevantes de tip0 mas formal, como son: 
a) Establecimiento de 10s grupos, 
teniendo en cuenta que no deben 
ser ni excesivamente heterogeneos 
ni muy numerosos (se recomienda 
que la ratio no sea superior a 7-8 
usuarios por grupo, aunque depen- 
dera de las caracteristicas de 10s 
usuarios). En este sentido, frecuente- 
mente nuestras organizaciones se 
conforman de manera rigida (segun 
grupos o talleres de usuarios ya esta- 
blecidos), de forma que no posibili- 
tan el establecimiento flexible de las 
personas con discapacidad a 10s gru-
pos, con el fin de poder ir variando la 
conformacion de 10s grupos segun 
vayan cambiando las necesidades e 
intereses. Logicamente, para ello es 
necesario flexibilizar en la medida de 
lo posible 10s aspectos organizativos 
de nuestras asociaciones, a la par 
que se realiza una evaluacion y valo- 
racion de las necesidades e intereses 
de 10s usuarios. 
b) Planificacion de 10s recursos dispo-
nibles: el material debe ser adaptado 
a 10s destinatarios, en funcion de sus 
intereses y necesidades, asi como 
variado y flexible (si trabajamos con 
adultos, el material no debe ser 
'infantill, ni 'escolar'). Ademas, 10s 
materiales deberian focalizarse no 
solo en conceptos, sino tambien en 
habilidades y actitudes (mantenien- 
do la coherencia con la metodologia, 
con 10s contenidos y con 10s objeti-
vos). 
c) Determinacion del espacio donde se 
desarrollara el programa: lugares 
abiertos que faciliten la comunica- 
cion, espacios amplios y flexibles, 
acordes con las necesidades asi como 
con el numero de usuarios. 
d) Temporalizacion y establecimiento 
de 10s horarios: el programa debe 
tener una temporalizacion, con un 
inicio y un final, de forma que no se 
alargue interminablemente (desa- 
rrollo muy lento), pues, ademds de 
desmotivar a 10s educadores, desmo- 
tiva tambien a 10s usuarios. 
Asimismo, deben fijarse unos hora- 
rios, intentando compatibilizar la 
estructura del centro con una orga- 
nizacion basada en la planificacion 
rnorentin r. 1 .  arias b.1 .  rodriouez rnavoral i.rn.2 v aauado a.l.3 
centrada en la persona. Sin embar- 
go, el hecho de fijar un horario con- 
creto de aplicacion del prograrna, no 
significa que no se trabaje coheren- 
ternente de manera transversal en la 
rutina diaria de cada centro -curricu-
lum oculto-). 
e) Determinar 10s profesionales que 
lo van a llevar a cabo, 10s cuales 
deben ser conscientes de sus respon- 
sabilidades. 
Asimismo, deberia establecerse un 
lugar y un tiempo para reunirse, con el 
fin de comentar sus dificultades, realizar 
propuestas, preparar material, coordinar 
las actuaciones, etc. El contenido de estas 
reuniones debera ser recogido y sisterna- 
tizado. Asimismo, deberia acudir un tec- 
nico responsable del programa, a fin de 
orientar a 10s profesionales, ayudarles y 
coordinar las actuaciones. 
En esta linea, no debe obviarse la rele- 
vancia de contar con profesionales rnoti- 
vados y, para ello, deben sentirse apoya- 
dos y coordinados por el equipo tecnico 
(que no se sientan solos, sino que se les 
oriente y se les apoye y ayude para supe- 
rar las posibles dificultades) y deben 
saber que sus actuaciones estan sirviendo 
para algo (para lo cual es necesario llevar 
a cab0 una evaluacion sistematica). 
4. Evaluation de nuestras interven- 
ciones 
Por ultimo, una cuestion fundamental 
para el desarrollo de programas eficaces 
es la evaluacion. La evaluacion continua y 
la autoevaluacion son la garantia de que 
la organizacion, servicio o profesional se 
ajustan perrnanentemente a las necesida- 
des de la persona o a las del entorno, nos 
permite valorar el cumplimiento de 10s 
objetivos, las desviaciones que se han 
producido, asi como las rnedidas a adop- 
tar para rnejorar 10s procesos de trabajo; 
asimismo, es la base para conocer y com-
probar el grado de satisfaccion del siste- 
ma de clientes (FEAPS, 2001). 
Sin embargo, a pesar de la utilidad y 
necesidad de llevar a cab0 una evalua- 
cion de las intervenciones que ponernos 
en marcha, son nurnerosos 10s contextos 
en 10s que no se esta llevando a cabo, 
dando rnuchas veces 'por buenas' las 
intervenciones por el mero hecho de 
ponerlas en rnarcha. 
En este sentido, algunos autores estan 
empezando a cuestionar la eficacia de 
determinados programas que se estan 
irnplementando para el desarrollo afecti- 
vo y sexual de las personas con discapaci- 
dad intelectual, apoyandose principal- 
mente en la falta de conocimientos y 
experiencias que siguen manifestando 
(iincomprensiblemente?) las personas 
con discapacidad intelectual que, de 
hecho, han participado en programas de 
esta indole. En esta linea, autores como 
McCabe (1999) o Galea, Butler e lacono 
(2004) sugieren acertadamente que no 
vale solo con dar informacion, sino que 
esa informacion debe presentarse de 
manera que 10s destinatarios la puedan 
cornprender y retener, debe ser una 
informacion que produzca cambios en 10s 
conocimientos sobre sexualidad, asi como 
debe servir para ampliar sus experiencias 
de interacciones sexuales. Asimisrno, 
debe trabajarse para que estas personas 
se sientan libres para poder discutir asun- 
tos sexuales con sus amigos y familiares. 
Y,
-
Dara contrastar esta eficacia, es necesa- 
. 
rio desarrollar sistemas de evaluaci6n. 
-
En conexion con esta necesidad de eva- Ul 
luacion de 10s prograrnas, FEAPS (2001) 
establece las siguientes 'buenas prdcticas' 
en relacion con la evaluacion: 
a) Fijar momentos especificos de anali- 
pautas para el desarrollo de programas eficaces de educacibn afectivo-sexual en presonas con disca. .. 
sis (no superior a seis meses). 
b) Construir indicadores de proceso 
que permitan ver como van las 
cosas. 
C) Redefinir 10s objetivos especificos si 
asi lo aconsejan 10s resultados obte- 
nidos. 
d) Los objetivos deben ser evaluables, 
pues sobre 10s objetivos es precisa- 
mente sobre lo que se hace la eva- 
luacion. 
Consecuentemente, puesto que la cali- 
dad de una actuacion va necesariamente 
ligada a su evaluacion. en la planificacion 
y el diseiio de sistemas de evaluacion sis-
tematicos, deben valorarse no solo 10s 
objetivos conseguidos por 10s usuarios, 
sino tambien las necesidades y dificulta- 
des manifestadas por 10s profesionales, la 
implicacion de las familias y la satisfac- 
cion con el programa de todos 10s impli-
cados, con el fin de seguir avanzando. 
Asimismo, el propio programa deberia 
someterse a evaluacion, valorando la 
adecuacion de las actividades con 10s 
objetivos y contenidos propuestos. 
2 
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se trata de una propuesta, puesto que la0 viabilidad de uno u otro sistema depen- 




0 a) Evaluaci6n del grado de consecu-
cion de 10s objetivos del programa 
-
por parte dde ,as personas con disca- 
V, acida ad in telectual. 
A Para este fin, es decir, para evaluar el progreso de las personas participantes en 
el proqrama, es precis0 realizar una eva- 
. -
del diseiio de un cuestionario que pue- 
den rellenar 10s profesionales, deberian 
disefiarse actividades donde se observe el 
grado de consecucion real de 10s objeti-
vos que se van a trabajar (no necesitando 
trabajar aquellos que ya tengan adquiri- 
dos). Esta evaluacion inicial, ademas de 
facilitarnos el punto de inicio del trabajo 
con 10s usuarios, facilita el establecimien- 
to de 10s grupos. 
Por otro lado, durante el desarrollo de 
las sesiones, deberia realizarse un segui- 
miento de las mismas, con el fin de valo- 
rar 10s aspectos procesuales. De esta 
manera, ademas de obtener una vision 
completa del proceso, se conseguiria una 
mayor implicacion de 10s profesionales 
en el desarrollo del programa. 
En este sentido, tanto 10s aspectos mas 
relevantes de las sesiones, como las difi- 
cultades encontradas podrian plantearse 
en las reuniones periodicas de coordina- 
cion, proponiendose soluciones, facilitan- 
do las ayudas que se precisen y, final- 
mente, contribuyendo asi a la implicacion 
y motivacion de 10s profesionales. 
Por ultimo, la evaluacion final nos dara 
la informacion suficiente para valorar el 
grado de consecucion de 10s objetivos del 
programa por las personas con discapaci- 
dad que han participado en el mismo, 
ofreciendo asimismo informacion rele- 
vante para la re-estructuracion de 10s 
grupos. 
Finalmente, para poder llevar a cab0 
esta evaluacion (inicial, procesual y final) 
seria recomendable el diseiio de registros 
sistematicos (individuales y grupales), 
adaptados a las posibilidades y la reali- 
dad de cada centro. E l  diseiio y aplicacion 
de estos registros debe estar consensua- 
do con 10s profesionales, de quienes 
depende su correcta utilizacion (para lo 
luaci6n inicial pievia. Para ello, ademas cual deben estar formados) y quienes 
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pueden ofrecer informacion de su viabili- 
dad. 
b) Evaluacidn del nivel de satisfaccidn 
con el programa de /as personas con 
discapacidad que participan en el. 
En este sentido, puede plantearse una 
valoracion global al final del programa 
completo; sin embargo, tambien seria 
recomendable ir viendo su valoracion 
periodicamente (por ejemplo, despues de 
cada bloque tematico de contenidos). De 
esta manera, mediante un cuestionario 
(administrado por medio de entrevista), 
se puede obtener informacion relevante 
de las personas participantes sobre aspec- 
tos como: 
1. 	 Adecuacion de 10s contenidos a sus 
expectativas 
2. 	 Adecuacion de 10s contenidos a sus 
necesidades 
3. 	 Satisfaccion general con el desarro- 
Ilo del programa 
4. 	Puntos fuertes del programa 
5. 	Aspectos a mejorar 
c) 	 Nivel de sa tisfaccidn, necesidades, 
dificultades y propuestas de mejora 
de 10s profesionales 
Al igual que en el apartado anterior, 
aun cuando puede tambien plantearse al 
finalizar el programa completo. conside- 
rarnos relevante ir desarrollando grupos 
de discusi6n al final de cada bloque de 
contenidos, con el objetivo de obtener 
informacion relevante de 10s profesiona-
les sobre: 
1. Adecuacion del programa a las nece- 
sidades e intereses de las personas 
con discapacidad intelectual 




3. Satisfaccion general con el desarro- 

Ilo del programa 

4. Dificultades principales 
5. Puntos fuertes del programa 
6. Aspectos a mejorar 
Asimismo, estos aspectos pueden tra- 
tarse periodicamente en las reuniones de 
coordinacion y seguimiento establecidas. 
d) Nivel de satisfaccidn y grado de 

implicacidn de 10s familiares 

Al finalizar cada bloque tematico, asi 
como al completar el desarrollo del pro- 
grama, es importante recoger informa- 
cion pertinente sobre la satisfaccion de 
10s familiares con el programa. Para ello, 
mediante la elaboracion de un cuestiona- 
rio, puede extraerse informacion de 10s 
familiares sobre: 
1. Nivel de participacion e implicacion 

de 10s familiares 

2. 	Grado de utilidad de 10s contenidos 




3. Satisfaccion general con el desarro- 0Ilo del programa 




5. 	Puntos fuertes del programa 
6. Propuestas de mejora 
conclusiones III 
En la actualidad, la mayoria de noso-
tros estamos de acuerdo en aceptar que 
las personas con discapacidad intelectual 
tienen las mismas necesidades afectivas y 
sexuales que el resto de las personas y, 
por tanto, la misma necesidad de satisfa-
cerlas. Asimismo, tambien consideramos 
la sexualidad como un elemento de salud 
y bienestar, relacionadocon la calidad de 
vida (Lacasta, 2000; Navarro, 2000). Sin 
embargo, esto que cuesta tan poco 
esfuerzo decir y aceptar, en la practica 
encierra mas problemas de 10s que 
deberia. 
Como profesionales, pretendemos el 
desarrollo integral de las personas con 
discapacidad, guiandonos por principios 
como 10s de normalizacion e integracion. 
Sin embargo, el trabajo se nos torna pro-
blematic~cuando nos vemos en la nece-
sidad de hacer frente a cuestiones rela-
cionadas con la afectividad y sexualidad 
de las personas para las que trabajamos, 
obviando que lo prioritario son las nece-
sidades de las propias personas con disca-
pacidad ('nuestros clientes') y no las nece-
sidades propias de nuestros servicios (tal 
como seiiala FEAPS, 2001). 
Por otro lado, 10s padres y familiares 
quieren que sus hijos con discapacidad 
consigan la mayor autonomia posible en 
su vida, siendo estas pretensionesbastan-
te menos ambiciosas en el campo de la 
afectividad y la sexualidad. 
En la base de estas paradojas encontra-
mos una serie de actitudes y miedos que, 
potencialmente, pueden convertirse en 
3utenticos 'muros institucionales' (en la 
linea que sugiere Lofgren-Martenson, 
2004), limitando seriamente el desarrollo 
afectivo-sexual de las personas con disca-
acida ad intelectual. Las personas con dis-
capacidad disponen de menos oportuni-
dades de relacion social normalizada y, si 
ademas pretendemos mantenerles desin-
formadas sobre cuestiones afectivas y 
sexuales, estaremos, no solo negando un 
derecho que les es inherente (como al 
resto de las personas), sino que ademas 
les estaremos limitando como personas a 
la par que contribuiremos a incrementar 
(en sentido opuesto al que a veces cree-
mos) su vulnerabilidad ante 10s posibles 
riesgos que puedan encontrarse. 
Por todo ello, y teniendo en cuenta que 
tal como se expone en la actual defini-
cion de retraso mental (AAMR, 2002) el 
funcionamiento de estas personas esta 
afectado positivamente por 10s apoyos 
individualizados, consideramos de vital 
relevancia desarrollar programas que, 
desde una orientacion positiva de la 
sexualidad, contribuyan a la obtencion 
por parte de las personas con discapaci-
dad intelectual de una mayor informa-
cion al respecto, desarrollando unas acti-
tudes realistas y positivas, y que, final-
mente, todo ello redunde en mayores 
oportunidades de relacion social y afec-
tiva. 
En este sentido, consideramos en la 
linea que proponen otros autores (e.g.: 
Galea, eta/ . ,2004; McCabe, 1999) que el 
problema no es solo que el numero de 
programas que se estan desarrollando 
para este fin sea reducido, sino que ade-
mas, nos estamos olvidando de evaluar la 
eficacia de nuestras actuaciones, encon-
trando que las personas con discapacidad 
que participan en ellos siguen demos-
trando cono~imientoslimitados y care-
ciendo de experiencias. Es decir, la educa-
cion debe ser adecuada y adaptada a las 
caracteristicas de la poblacion a la que se 
destina, de forma que no es suficiente 
con tener 'buenas intenciones', sino que 
las intervenciones deben desarrollarse en 
la linea correcta. 
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Asi, si queremos producir cambios y 
poder evaluarlos, no es suficiente con 
informar a las personas con discapacidad 
intelectual mediante 'charlas' informales 
y puntuales, sino que 10s programas que 
pretendan ser eficaces deberan, a nues- 
tro parecer, caracterizarse por su estruc- 
turacion y sistematizacion, considerando 
asimismo el trabajo continuado y consen- 
suado con familiares y profesionales. 
Consecuentemente, es fundamental 
desarrollar programas y materiales que 
permitan la capacitacion y formation en 
materia afectivo-sexual de las personas 
con discapacidad intelectual. No obstan- 
te, estos programas deben ser estructura- 
dos y sistematicos, con el fin de facilitar la 
adquisicion de conocimientos, habilida- 
des y actitudes. Esta sistematizacion debe 
abarcar tambien 10s procedimientos de 
evaluacion, puesto que las intervenciones 
de calidad estan ligadas indisociablemen- 
te a procesos de evaluacion (no debiendo 
dar 'por buenas' las intervenciones por el 
mero hecho de aplicarlas). 
Por otro lado, aunque 'a primera vista' 
tal estructuracion y sistematizacion 
pueda suponer un mayor esfuerzo, sin 
embargo su utilidad y eficacia sera mayor 
(de hecho, aun cuando suele haber reti- 
cencias entre algunos profesionales ante 
la sistematizacibn de las actuaciones por 
considerarlas mas dificultosas, sin embar- 
go debemos comprender que, realizado 
el esfuerzo inicial de planificaci6n, el tra- 
bajo diario se torna mas 'facil' y organi- 
zado). 
En esta linea, puesto que consideramos 
que sistematicidad y estructuracion no 
tienen por que ser incompatibles con fle- 
xibilidad, programas deben organi-
zarse atendiendo a criterios de flexibili. 
dad, tales como: permitir adaptar 10s 
objetivos a las necesidades de apoyo de 
la poblaci6n concreta con la que vaya 
a trabajar, permitir una metodologia gru-
pal o individual, ofrece pautas para la 
elaboraci6n de planes individualizados 
de intervencion (que seran especificados 
con la persona concreta para la que se 
destinen), ofrecer un cornpendio amplio 
per0 no prescriptivo de actividades (i.e.: 
no es necesario realizar todas, sino que 
dependera de la realidad concreta y del grade de consecuci6nde objetivos). 
Asimismo, este tip0 de programas per- 
mitiran, no solo ubicar a las personas par- 
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